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Du har val inte glomt ......

att anmala dig till vart méte for erfarenhetsutbyte f6r anhériga?

Lordagen den 23 november mellan 11-16, plats
Dalheimers Hus, Goteborg.

Program

¢ Tina Pajunen. Mina erfarenheter som anhdrig till
njursjuk son.

e Eva Gabrielsson, anhdrigkonsulent i Géteborgs
stad och Lena Hultén, AnhérigféreningenGéteborg;
Att vara anhorig — vilket stéd kan jag fa?

e Samtal. Kom garna tillsammans med den som du ar
anhorig till.

Pris 50kr for Njurférbundets medlemmar

och 100kr for dvriga inkl. lunch och fika.

Swish till 123 114 27 36 eller betala pa plats.
Anmalan till vastsverige@njurforbundet.se eller till
031-338 01 08, senast den 15 november 2019.

Valkommen med din anmalan till arets julbord

Aven i ar &r vi i Géteborg och pa Festvaningen pa Restaurang MATSMAK. Ta gérna med familj och vanner!
Vid sidan om den goda maten blir det lite underhalining av trubadurerna Hjorth och Agren som spelar
countrydoftande schlagers pa svenska. Givetvis har de lagt till jullatar
for var skull.

Kontakta kansliet om du har vinster som du vill skanka till
lotteriet pa julfesten.
Varmt valkomna!

Datum: Lérdag 7 december

Tid: klI. 13.00 - 16.00

Plats: Festvaningen pa Restaurang MATSMAK, Drakengatan 1
(Med sparvagnen ak till Ullevi Sédra eller Ullevi Norra,

ca 8 minuters promenad fran bagge (ca700 m).

Pris: Medlemmar - 275 kr (nya medlemmar far medlemspris)
Barn 3-12 ar — 75 kr

Icke medlem/gast - 495 kr

Betalning: Bankgiro 5984-4241, eller swish nr 123 114 27 36.
Ange namn, antal + "Julfest”.
Bindande anmalan: Senast fredag 29 november till kansliet pa

vastsverige@njurforbundet.se, eller telefon: 031-338 01 08.
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Medlemsmote om njurforskning
26 oktober hade vi medlemsmote med tema om njurforskning.

Var ordférande Anders halsade oss valkomna till var medlemstraff som idag hade formen "Fraga Lund’. Vi hade
fatt in fragor fran medlemmarna som de inbjudna forskarna svarade pa och medlemmarna hade ocksa mdjlighet
att fraga forskarna pa motet. Traffen var valbesokt och vi avnjét en raksmdérgas och hann prata mycket med
varandra.
Johan Holmdahl som &r valkand i féreningen och har utéver forskningen pa
Sahlgrenska aven arbetat pa Moéindals och Carlanderska sjukhus.
Johan beskrev att det &r mycket viktigt att traffa medlemmarna i Njurférbundet
regelbundet da forskningen behdver aterforing av kunskap fran medlemmarna.

Martin Johansson rekryterades nyligen till Sahlgrenska som forskare och
professor inom njurkunskap med focus pa njurregeneration, bland annat
vad som kan fa njuren att reparera sig.

Var férbundsordférande Hakan Hedman presenterade féreningen och beskrev bland
annat att det finns 560 000 personer med njursvikt i Sverige och att njursvikt ar en dold
folksjukdom. Detta gor att vi stodjer forskningsverksamheten via Njurfonden och
Gelinfonden. Bada dessa fonder stoder vara kvalificerade njurforskare i Sverige.
Gelinfonden delar ut 400 000 till 700 000 kr per ar och Njurfonden 3 — 4 milj/ar.

De tva forskarna Johan Holmdahl och Martin Johansson svarade darefter mycket engagerat pa
medlemmarnas fragor:

Vilken forskning okar tillgangen till organ och vilket tidsperspektiv?

Man arbetar med att studera biopsier fran njurar som visar om organet haller pa att avstotas.

Man haller ocksa pa att foérbattra donatorns njures kondition och man kan nu ocksa rekonditionera njuren. Bland
annat kan man vid avlidna donatorer renovera njuren i anslutning till att den transplanteras. Denna utveckling
gar mycket fort, kanske sa tidigt som inom 2-3 ar kommer detta att sla igenom.

| ett pagaende projekt nu dar donatorerna inte passar till varandra, kan man goéra vaxling mellan 3 par, kan bidra
till 6kad tillgang i framtiden.

En kompis sade att man kan fa njure snart fran en gris?

Hjartklaffar kommer ju idag fran gris och grisens njure ar exakt lika stor som en manniskas. For ett par decennier
sedan hade man stora férhoppningar pa detta. Nar man slutligen kom sa langt till att géra férsok med
dialyspatienter som kopplades upp mot en grisnjure befarade man att nadgon form av grisvirus kunde kombineras
med humana virus med svardverskadliga konsekvenser. Hoppet lever, men grissparet har svalnat betydligt.

Mediciner - finns det nagot nytt Iikemedel? Kommer lakemedIlen blir individuellt anpassade?
Ja, det forskas mycket pa nya mediciner, bland annat att kunna fa en injektion manadsvis istallet fér dagliga
tabletter. Nackdelen ar att man maste komma till sjukhuset och fa injektionen.

Man forskar ocksa kring mediciner som har sa kallat "slow release”, som slapper ut sina substanser langsamt
Over hela dygnet. D& kan man ta medicinen bara en gang om dagen.

Immunsystemet varierar fran person till person — det ar forst det senaste aret som vi fatt vissa maéjligheter att
gora personanpassad medicinering. Vi kommer dock snart att kunna kartlagga det individuella immunsystemet.
Cyklosporinet som anvands mot avstétning ar mycket bra men har ocksa en giftighet fér den egna njuren. Det ar
mycket effektivt och har inneburit att patienter far behalla sina organ under langre tid idag. Dock &r effekten bast
under den forsta tiden, och dessutom finns en mycket Iag risk med tumaorer pa lang sikt.

Kortison, som ocksa anvands mot avstotning, forskas det mycket pa for att kunna ta bort det men det &r inte
framme kunskap kring detta annu.
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Medlemsmote om njurforskning

Kommer vi i framtiden kunna klara oss utan immunmediciner?
Nej det ligger mycket langt fram i tiden.

Man hor om att tillverka organ, t.ex. i 3d skrivare? | framtiden?

Man har lyckats tillverka ett blodkarl for ett barn, men det var sékert mycket enklare an att tillverka en njure som
ar ett extremt komplicerat organ.

Bygga njure kommer inte bli 1att. Dock finns stérre méjlighet att bygga sa kallade "reaktorer” — artificiella
njurmaskiner — det finns forskningstankar. Att kombinera tekniska I6sningar med organiska cellinslag. Ett organ
som kan fungera sa att dialys kan minskas till 2 ggr i veckan.

Forskas det pa nya dialysmaskiner?
Vid ett foredrag fran USA forskare beskrev man att man vid hemdialys t ex borde ha 5-7 dialystillfallen for att
efterlikna den naturliga reningsprocessen. De som har magjlighet kan t ex dialysera under natten.

Pa IT sidan finns en stor grupp i USA som jobbar med hemdialyslésningar. Det kommer snart stora framsteg da
det mest handlar om datadverféring av data till sjukhusen.

Det har ocksa skett viktiga framsteg pa gang att géra maskinerna mer biologiskt snalla mot kroppen och blodet.

Forskas det pa metoder att skjuta upp dialysstarten?

Per Ola Attman m fl var varldsledande i att genom diet kunna skjuta upp dialys. Det finns exempel att de som
har langsam forsamring kan skjuta upp dialysen flera ar, nagot exempel pa t.o.m. 5- 7 ar. Det kommer ocksa
sakert att komma nagon slags bromsmedicin. De sista fem-tio aren har snart sagt alla storre lakemedelsbolag
boérjat fokusera pa njursjukdomar. De har upptackt att det nésta helt saknas mediciner som direkt behandlar
njuren och inte gar omvagen genom att behandla fér exempelvis blodtrycket. Denna typ av optimerande
behandling ar mycket viktig, men lakemedel fér njursjukdomar ar en bristvara.

Har aldern hojts for att fa bli transplanteras?
Ja, det finns &ven patienter 6ver 70 idag som transplanteras, man gar hégre och hdgre upp i ldrarna.

Ska man ta blodtrycksmedicin pa kvéllen istéllet, det stod i tidningen.
Ja! — det ar mycket viktigt att fa ned blodtrycket pa natten och viktigt att fordela éver dygnet. Tala med era
doktorer om detta for att fa dygnsanpassning!

Jag har svara kramper - finns ndgon medicin mot det?
Ja de flesta kan fa medicin mot kramper.

Har det skett nagon forskning med ett mellanting mellan dialys och transplantation- nagon pahangspryl
eller liknande?

Ja, det forskas en hel del och metoden heter "RAD”, renal assist device. Tanken ar att denna skall kunna stoétta
njuren och bromsa upp funktionsforlust, skapar en battre miljé ihop med njuren Det finns externa utanfor
kroppen och de som ar tankta att opereras in, ungefar stor som en laskedrycksburk.

Det svara ar att njurarna ska bade filtrera ut men ocksa ta tillbaka vatska till kroppen. Under ett dygn handlar det
om ca 200 liter, det vill sdga ett badkar vatska som friska njurar arbetar med under ett dygn. Det ar mycket svart
att fa en funktion att fora tillbaka aterupptagningsférmagan for vatskan.

Ar det bra med motion?
JA och JA igen, det ar mycket mycket viktigt! Det som galler ar lagfrekvent och oftal En promenad ofta. Ga med
hunden till exempel &r mycket bra. Motion bygger upp konditionen och leder till en battre halsa.

nedtecknat av Kerstin Larsson
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Donationsveckan

| &r hade Njurférbundet Vastsverige och Merorgandonation (MOD) samt Sédra Alvsborgs Sjukhus en heldag och
informerade om organdonation och besvara fragor.

Vi visade hur man tar stéllning till organdonation via https://www.socialstyrelsen.se/ansok-och-
anmal/donationsregistret/ och signerar med sitt BankID.

Pa https://www.livsviktigt.se/Sidor/default.aspx kan man Iasa mer om organdonation och vavnadsdonation
samt personliga beréattelse samt svar pa de vanligaste fragorna nar det galler organdonation.

Barn som har fyllt 15 ar far sjalv bestdmma om de vill skriva in sig i donationsregistret utan féraldrars samtycke.
Alla kan saga Ja eller Nej till donation oavsett alder eller kon.

Nar du registrerar dig kan du vélja mellan fyra olika alternativ:

B W

o Ja till donation av organ och vavnader foér

transplantation och annat medicinskt &ndamal. ; |
e Jatill donation av organ och vavnader men enbart Har dis m.r_,iéll
for transplantation. orgac\li O‘C&\(__éivn_ ds

¢ Negj till donation av organ och vavnader.
e Att du inte langre vill vara med i donationsregistret
och darfor vill stryka alla uppgifter som finns.

Leveranser av material till hemdialys

| media har det rapporterats att det runt om i landet har varit problem med leveranser av material till sjukhus. Ni
som har hemdialys har sakert ocksa upplevt vissa problem med leveransen av dialysmaterial det senaste aret.
Det ar nya regler och upphandlingar som har férandrat hur leveranserna skots. Det ar viktigt att de som inte far
allt de bestallt eller om material byts ut utan att man blir informerad meddelar sin avdelning detta. Det ar viktig
information som regionen behoéver infér ndsta upphandling sé de kan férbattra avtalen sa att leveranserna blir
battre.

Temakvillar pa Sahlgrenska

Forsta kvallen om Broms din njursvikt ar avklarad men det finns 3 tillfallen kvar

Tisdagen den 5 november Dialys,

torsdagen den 21 november Transplantation i . j }
och tisdagen den 26 november Njurdonation. MNjurférbundet | Véstsverige, vastsverige@njurforbundet.se
Mer information finns pa var hemsida under  alt. till telefon: 031-338 01 08.

Aktiviteter

Obligatorisk anmalan kravs: Till Ellinor Broms, telefon 031-342 77 64, eller till

Tid 17:00-20:00. Fikapaus ingar.

Gastdialys med bloddialys utomlands

Nar vi reser inom EU/ESS kan vi pa vissa kliniker anvanda det bla sjukkortet EHIC. Om kliniken accepterar EHIC
kan vi boka dialysplats och behdver oftast inte betala nagot for dialyserna. Om vi besdker en klinik som inte
accepterar EHIC ska din klinik i forsta hand skriva en betalningsférbindelse. Detta ar iaf rekommendationen som
ska ha gatt ut till dem. Om kliniken du ska besoka kraver betalning pa plats far du oftast betala sjalv men far da
tillbaka dem via Forsakringskassan. Da &r det bra att i forvag soka Férhansbesked fran Forsakringsskassan. Pa
sa satt vet du att du far tillbaka det du betalar. Njurférbundet haller pa att skriva dokument om rad vid dialys pa
resa och de kommer att finnas tillgangliga under boérjan av nasta ar.
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